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Verksamhetsberattelse 2016

Alfa-1 Sverige Riksférening

Féreningen, som grundades 2004 ar en rikstickande, ideell handikapporganisation. Den &r
oppen for alla, personer med alfa-1 antitrypsinbrist, anhériga och dvriga, som vill stodja
féreningens verksamhet.

Foreningen blev under ar 2016 féreningsmedlem i Riksférbundet HjartLung Detta for att battre kunna sprida
kunskapen om AAT-brist till Iakare, politiker m.fl. Riksférbundet HjartLung har upparbetade kontakter som kan
hjalpa oss att skapa kunskap och bra vard fér oss med AAT-brist.

Styrelsen lamnar féljande redogoérelse for verksamhetsaret 2016

Ordférande Inga-Britt Nilsson Good, Vasteras
Vice ordférande Annette Wallback, Sovde

Kassor Bodil Porsgaard, Floda

Ledamot Birger HOook, Véasteras

Ledamot Therese Sdderling, Stockholm
Suppleant Joanna Nilsson, Landskrona
Suppleant Anette Bjérkman, Visby
Styrelseelev/

webbredaktor Kim Hovmann, Veberdd
Adjungerad Eeva Piitulainen, professor SUS

Redaktér Alfa Bladet Yvonne Lindh, Ojersjo

Revisorer S-I Nilsson Hammenhég och P-E Palmlund Kristianstad
Valberedning Kenneth Nilsson, Vasteras och Ewa Widmark Stockholm
Verksamhet

Styrelsen

Styrelsen har haft bade fysiska moéten och skypeméten. Totalt har vi haft nio méten, varav sju har
varit via skype. Vi har haft tva arbetshelger i Jénkdping.

Arsméte 2016

2016-02-13 hade vi arsmote i Goteborg med totalt tolv medlemmar narvarande! Métet leddes av
Peter Porsgaard och med Therese Soderling som sekreterare. Den ekonomiska redovisningen
godkandes och aven arets budget.

Till styrelse valdes Inga-Britt Nilsson Good som ordférande pa tva ar, 2016 - 2017, fyra 6vriga
ledamoter och tva suppleanter. Visionen for 2016 presenterades av vald ordférande.

Medlemsutveckling
Féreningen hade vid arets slut 253 medlemmar varav flera familjer och 29 barn.

Regionverksamhet
Region Stockholm — Styrelseméten, arsméte och medlemsméten. Finns att Idsa pa hemsidan samt
reportage i Alfa Bladet.

Alfa-1 féreningens hemsida
Webbplatsens adress ar www.alfa-1.se och &r en viktig informationsspridare om alfa-1 och bas for
att rekrytera medlemmar. Nyheter om foreningens verksamhet och samarbete presenteras dar.
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Beslutades pa arsmaétet 2016 att endast betalande medlemmar ska ha tiligang till allt information pa
hemsidan och Alfablad m m. Férslag att medlemsnummer ska vara inloggning till hemsidan. Arbete
med att strukturera om hemsidan pagar.

HjartLung, Alfa-1 hemsida
Webbplatsen http://www.hjart-lung.se/riksforbundet/riksforening/alfa-1/ &r &ven den till fér att sprida
information m AAT-bristen och for att rekrytera nya medlemmar.

Facebook

Fragestallning och 6nskemal har inkommit om att ha en sluten sida for betalande medlemmar dar de
kan féra diskussioner utan att riskera att barn eller vanner m m behover se/ldsa det. Sidan ar
skapad och det har varit lite aktivitet under aret.

Alfa Bladet

Under aret har tva nummer getts ut. Det har skickats ut till samtliga medlemmar, lungmottagningar
och vardcentraler vi har kontaktpersoner pa.

Aven har kan medlemmar, precis som till hemsidan skicka in artiklar eller liknande som &r av
intresse for andra, allt efter eget intresse.

Samarbete med andra organisationer

Vi har startat samtal med Leverférbundet om samarbete. Aven de har en ny styrelse och vi skulle ha
deltagit pa en férelasning som de anordnade pa Karolinska Sjukhuset hdsten 2016, men den
stalldes tyvarr in. Vi har fortsatta tankar om ett samarbete, men avvaktar tills nya styrelsen kanner
sig redo for det.

| april 2016 blev Alfa-1 Sverige foreningsmedlem i Riksférbundet HjartLung.

| juni 2016 deltog ledamot fran Alfa-1 i HjartLungs férbundskongress i Balsta. Vi fick darvid mgjlighet
att presentera oss och vara visioner med samarbetet med Riksférbundet HjartLung.

Internationellt samarbete

Vi samarbetar med Alpha-1 Global. Informationen pa deras hemsida om Alfa-1 Sverige har
uppdaterats. Alpha-1 Global har intensifierat sitt arbete med att skapa en global hemsida. Det har
lett till manga mail fran dem dér de vill ha information om Alfa-1 lakare, Alfa-1 center mm.

Nordiskt samarbete

Skypeméten mellan ordférande/ledaméter har genomforts. Vi har arbetat med en digital enkat som
skulle skickas ut i de tre nordiska landerna, men som inte har genomférts pa grund av alltfér hdg
kostnad fér genomférandet. Det har inte varit nagot fysiskt méte 2016.

Aktiviteter under aret
Sju informationsbrev har skickats ut tillsamtliga medlemmar med aktuell mailadress.

TV4 morgonsoffa Ledamot Birger Ho6k deltog tillsammans med Magnus Skdld nar han tog emot
15 miljoner fér forskning for att 6ka forstaelsen om varfor icke-rékande KOL-patienter drabbas.
Forskningen ska aven kartldgga mekanismer i sjukdomsutvecklingen fér att hitta den basta

behandlingen fér KOL-drabbade som aldrig rokt. Nagot som férhoppningsvis kan forbattra varden av
de som har fatt KOL pa grund av AAT-brist.

VLT, lokaltidning, ordférande har varit med i reportage dven under 2016.
HjartLungfondens kampanj, "Jag ar inte redo”, dar har ordférande deltagit.
Status, ordférande har intervjuats, reportage.

Lungkliniker/vardcentraler/sjukhusbibliotek/KOL-skoterskor/levermottagningar runt om i
landet har blivit uppringda fran ledamot i styrelsen, detta fér att f& namn pa person som kan ta emot
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vart material och ladgga ut detta i deras vantrum.

Néatverkstraffar Sex stycken har genomférts under hésten: Vastra Gotaland, Skane, Gotland och
Ostersund. Pa en del av traffarna har foreldsare deltagit, dven utan féreldsare har traffar
genomforts.

Barn-féraldratraff For forsta gangen i foreningen har traff anordnats fér ZZ-barn och deras
féraldrar. En helg i augusti traffades elva barn med féraldrar pa Sjéfartshotellet Stockholm.

Antal Nemeth féreléste for foraldrarna och barnen var pa Grona Lund, detta var méjligt tack vare tre-
arigt fondmedel som sokts fran Viola Nybergs fond som handhas av HjartLung.

Ekonomisk redogorelse

Férenings ekonomiska stalining ar battre &n budget, tack vare sponsring fran CSL Behring och fran
Riksférbundet HjartLung. Vi har anordnat sex regiontréffar dar bidrag/sponsring har anvénts,
darutéver har balanserade medel bekostat tréffarna.

Resultatet blev - 24 617 kr mot budgeterat -34 500 kr
Tillgangar &ar 444 318 kr varav balanserat kapital 203 452 kr

Intdkter

Balanserat kapital 54004 :-
Sponsorintakter 37 400 -
Medlemsavgifter 42 400:-
Ovriga bidrag 21 000:-
Rantor 2 303:-
Totalt 157 107:-
Kostnader

Direkta 134 063:-
Ovr material 40 984:-
Avskrivningar 4 277:-
Réntor 0:-
Totalt 179 324:-

Revisorernas berattelse (bilaga)

Slutord
Det ar med stor glédje, stolthet och 6dmijukhet Alfa-1 féreningens styrelse kan lagga ar 2016 till
handlingarna.
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